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Apoiando pessoas com EM/SFC Severa e Muito Severa:
Um guia de recursos para profissionais de saude.

“EM/SFC grave e muito grave representa um dos estados mais profundos de incapacidade
encontrados na medicina.” — Bateman Horne Center USA

O que é EM/SFC?

A Encefalomielite Mialgica / Sindrome da Fadiga Crénica (EM/SFC) é uma doenca
multissistémica grave que causa disfuncdes neurolégicas, imunoldgicas, autonémicas e
metabdlicas. O sintoma mais caracteristico é o mal-estar pos-esforco (PEM) — um
agravamento dos sintomas apds esforco minimo (fisico, cognitivo ou sensorial). AEM/SFC é
classificada pela OMS como uma doenca neuroldégica e afeta cerca de 50 milhdes de pessoas no
mundo todo.

EM/SFC Severa e Muito Severa
Cercade 25% das pessoas com EM/SFC estdo confinadas em casa ou acamadas. Pacientes com
formas severas podem:

e Sentir dores extremas, fadiga intensa, disturbios gastrointestinais e do sono, além de
intolerancia ortostatica (dificuldade em ficar em pé).

e Terdificuldade ou incapacidade de falar, processar informacoes, tolerar luz, ruidos,
cheiros ou toques.
Precisar de ajuda para se alimentar, tomar banho ou ir ao banheiro.
Nao tolerar ambientes médicos convencionais ou procedimentos padrao.
Precisar de hidratacdo intravenosa ou alimentacao por sonda, em casos muito severos.

Mesmo com essa perda extrema de funcionalidade, esses pacientes muitas vezes permanecem
invisiveis e sem o suporte adequado dos sistemas de salide — especialmente quando
pertencem a grupos marginalizados por racga, género ou outras identidades.

Principios para Cuidados Urgentes

e Nao causar dano: Forcar o paciente a ultrapassar seus limites de energia pode agravar
de forma irreversivel sua condicdo.Evite transferéncias ou esforcos desnecessarios.

e Respeitar os limites sensoriais: Ofereca cuidados em um ambiente calmo e escuro.
Reduza ao maximo o toque, conversas e cheiros. Permita que o paciente se comunique
da forma que preferir, inclusive com apoio de familiares ou cuidadores.

e Respeitar os planos de economia de energia (pacing): Apoie o paciente a distribuir sua
energia ao longo das atividades essenciais. Lembre-se: o fato de realizar uma atividade
uma vez nao significa que ela possa ser repetida com seguranca.

e Atender as necessidades basicas: Ofereca ajuda cuidadosa com higiene, alimentacao e
idas ao banheiro. Se necessario, use alimentos de facil ingestao (pastosos, liquidos) ou
alimentacao por sonda.
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e Oferecer transferéncias em posicao deitada: Muitos pacientes ndo conseguem sentar
ou ficar em pé devido a intolerancia ortostatica.

e O atendimento domiciliar ou por telemedicina geralmente é mais seguro e preferivel a
hospitalizacao.

Importante: Evitar Abordagens Nocivas
A EM/SFC é uma doenca neurolégica, ndo uma condicao psiquiatrica.

Embora pacientes possam ter sofrimento psicoldgico secundario devido a doenca prolongada e
ao isolamento, a EM/SFC nao é causada por descondicionamento fisico, ansiedade, depressao
ou outros fatores psicologicos. Terapia de Exercicio Gradual (GET) nunca é apropriada.
Psicoterapia com o objetivo de "curar" a EM/SFC também nao é apropriada. Essas abordagens
podem piorar os sintomas e causar agravamentos importantes.

Pessoas com EM/SFC severa ou muito severa sdo especialmente vulneraveis a abusos, por
dependerem de cuidados intensivos. Para haver estabilidade ou melhora, é essencial um
ambiente calmo e acolhedor.

Recursos Recomendados
Para orientacoes mais detalhadas e baseadas em evidéncias, consulte os seguintes materiais:

e Bateman Horne Center: Clinical Care Guide 2025, p. 49
batemanhornecenter.org/clinical-care-guide

e Diretriz NICE do Reino Unido: Diagnéstico e Manejo da EM/SFC (2021), secdo 1.17
nice.org.uk/guidance/ng206

e CDC EUA: Cuidados Clinicos para Pacientes com EM/SFC Grave (2024)
cdc.gov/me-cfs/hcp/clinical-care/me-cfs-clinical-care-for-severely-affected-patients.ht
ml

e Artigo: Cuidando de Pacientes com EM/SFC Grave - Jose Montoya et al. (2021)
mdpi.com/2227-9032/9/10/1331

e Desnutricdo com risco de vida em EM/SFC Muito Grave - Helen Baxter et al. (2021)
mdpi.com/2227-9032/9/4/459

e Mayo Clinic: Diagnéstico e Manejo da EM/SFC - Stephanie L. Grach et al. (2023)
Leia o artigo completo
Tr ao em francé

e Video: Didlogos de uma Doenca Negligenciada - EM/SFC Grave e Muito Grave
dialogues-mecfs.co.uk/films/severeme

e World ME Alliance: Cuidados Hospitalares Mais Seguros para EM Grave
worldmealliance.org/severe-me

Obrigado por oferecer cuidado e baseado em evidéncias.
Material compilado em parceria com o grupo Severe ME Advocacy Group.
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